Felicidad, bienestar y puntos fuertes del carácter: resultados para familias y hermanos/as de personas con retraso mental by Dykens, Elisabeth M.
felicidad, bienestar y puntos fuertes 
del caracter: resultados para familias 
y hermanoslas de personas con 
retraso mental* 
elisabeth m-dykens rn rn rn 
traducido por fabian sainz rnodinos 
iQue sabernos sobre la felicidad y el bie- 
nestar y corno promocionar del mejor 
mod0 estos estados positivos en el plane- 
ta? No suficiente, per0 mas que hace una 
decada. Rompiendo la tradicion con el 
enfoque habitual sobre lo que es rnalo 
para las personas, el creciente campo de 
la psicologia positiva se pregunta en vez 
de eso que contribuye a que la gente 
haga el bien y sea feliz, mas a116 y por 
encirna de la rnejora del sufrirniento psi- 
cologico. La psicologia positiva pretende 
comprender mas cornpletamente estados 
positivos corno la esperanza, la gratitud, 
satisfaccion, fluidez, compromiso, virtu- 
des, voluntad y significado 
(Csikszentmihalyi, 1990; Seligman, 2002; 
Snyder y Lopez, 2002). Aunque la psicolo- 
gia positiva es aun un carnpo en cons- 
truccion, proporciona un andamiaje 
sobre el que cornenzar a construir una 
psicologia positiva para las personas con 
retraso mental (Dykens, en prensa). 
Sabemos muy poco sobre 10s estados 
internos positivos de aquellos con retraso 
mental. Dykens (en prensa) describio 
recientemente las estrategias para con- 
ceptualizar y medir la felicidad, bienestar 
y sentido de la vida y propositividad en 
las personas con retraso mental, asi corno 
en sus familias y cuidadores. En esta arti- 
culo, me centro en la necesidad de 
ampliar el espectro de la investigacion 
tradicional sobre familias y hermanoslas 
de personas con retraso mental. 
resultados negatives y modelos de 
estresy afrontamiento en la investiga- 
ci6n familiar y de hermanos II 
Los investigadores que examinan las 
familias de nitios con retraso mental han 
asumido durante rnucho tiernpo una 
orientacion psicopatologica. Un docu- 
mento de referencia de Solnit y Stara 
(1961) promovio la idea de que las 
madres de nitios con discapacidad pasa- 
ban inevitablemente duelo por la perdi- 
da de su hijo perfecto idealizado. Esta 
idea dio paso a teoricos de las etapas, 
que asumian que las madres atravesaban 
etapas que implicaban el shock, desorga- 
nizacion emocional, y reorganizacion 
emocional al ajustarse al trauma de tener 
un hijo con discapacidad (ver Blacher, 
1984, para revision). Otros sentian que las 
madres alojaban un duelo cronico por su 
hijo que se reavivaba en puntos clave de 
transicion en el desarrollo de su hijo 
(Olshansky, 1962). Los padres, que rara- 
mente eran estudiados, fueron caracteri- 
zados como abandonadores y alejados de 
la familia (ver Minnes, 1998). Los investi- 
gadores sobre hermanos adoptaron tam- 
bien un modelo psicopatologico, asu-
miendo que 10s hermanoslas tenian que 
estar desajustados, desairados y daiiados 
por tener un hermanola con discapacidad 
(ver Stoneman, 1998, para revision). 
Los autores de puntos de vista mas 
recientes se han alejado de la asuncion 
de que las familias estan estresadas y 
hacia la idea de que estan estresados y 
afrontan lo mejor que pueden (Hodapp, 
2002). El niiio con retraso mental es 
caracterizado como estresor, como uno 
de 10s muchos estresores vitales que 
requieren una respuesta de afrontamien- 
to por parte de 10s miembros de la fami- 
lia. El niiio, asi, requiere de 10s mecanis-
mos de afrontamiento de 10s miembros 
de la familia, que pueden gestionarlos de 
forma adaptativa o desadaptativa. Un 
modelo de estres y afrontamiento abre la 
posibilidad de que algunas familias de 
niiios con retraso mental lo gestione muy 
bien en la realidad. Las madres con estilos 
de afrontamiento centrados en 10s pro-
blemas, por ejemplo, se manejan gene- 
ralmente mejor que aquellas con estilos 
de afrontamiento emocional (Won, 
Greenberg, Seltzer y Krauss, 2003). Es 
mas, algunas familias con un miembro 
con sindrome de Down, incluidas familias 
que han adoptado a bebes con este sin- 
drome, se manejan mejor que otras fami- 
lias con o sin discapacidades (Glidden, 
2000; Hodapp, Ly, Fidler y Ricci, 2001). En 
esta linea de trabajo, entonces, 10s inves-
tigadores asumen que las familias de 
nifios con discapacidad estan estresadas 
por definicion y evaluan el grado en que 
"aguantan" y afrontan el estresor. 
Resultados positives: mas alla de 10s 
modelos negativos y de estres y afron-
tamientoI I 
Aunque un modelo de estres y afronta-
miento se ajusta mejor a la investigacion 
sobre familias y hermanoslas que la psi- 
copatologia, muchas familias y herma- 
noslas informan de varios efectos positi- 
vos de tener un miembro en la familia 
con retraso mental. Estas familias no 
afrontan simplemente, crecen y se bene- 
fician positivamente de tener un miem- 
bro con discapacidad - son mejores per- 
sonas a causa de la experiencia. Algunas 
familias, por ejemplo, hablan de transfor- 
maciones positivas para s i  mismos y su 
familia, con capacidades renovadas para 
adaptarse a un mundo cambiante. Otras 
familias ven la vida mas valiosa: tener un 
hijo con discapacidad no es necesaria-
mente facil, pero lleva a una vida mas 
plena y rica (Knox, Parmenter, Atkinson y 
Yazbeck, 2000; Scorgie y Sobsey, 2000). 
Un hermano agradecio a su hermano con 
discapacidad con sindrome de Down por 
"enseiiarme las cosas mas importantes de 
la vida" (paciencia y tolerancia), mientras 
otros han apuntado que tener un herma- 
nola con discapacidad les lleva a una 
mayor empatia, amor, sentido de justicia 
social, defensa de quienes lo necesitan, 
proteccion-soporte, lealtad, comprension 
implicita y aceptacion de la diferencia, y 
lo que un hermanola llamo su "humani- 
dad comun" con 10s demas (McMillan, 
2005; Swenson, 2005). 
Dos marcos positivos 
Podemos acoplar las palabras e ideas 
expresadas por estas farnilias y herma- 
nodas en dos marcos conceptuales mas 
amplios de resultados positivos. Uno de 
10s marcos es el bienestar psicologico, 
como lo operacionaliza y estudia durante 
atios Ryff (1989), Deiner, Oishi y Lucas 
(2003) y otros. En el estudio del bienestar, 
estos investigadores distinguieron entre 
el concept0 de Aristoteles de eudaimonia 
(la realizacion del potencial real propio) 
frente al bienestar hedonico (experien- 
cias de placer y satisfacciones corporales y 
de la vida). 
Ryff (1989) desarrollo una escala de bie- 
nestar eudaimonico que se ha probado 
conceptual y psicometricamente fuerte 
con 10s aiios. Hay seis dimensiones: 
I.Autoaceptacion: actitud positiva 
hacia su yo; reconoce y acepta aspec- 
tos multiples de su yo, incluyendo 
cualidades positivas y negativas 
2. Relaciones positivas con 10s demas: 
relaciones calidas, satisfactorias, de 
confianza; preocupado por el bienes- 
tar de 10s demas; capaz de fuerte 
empatia, afecto e intimidad 
3. Autonomia: autodeterminada e inde- 
pendiente; capaz de resistir las pre- 
siones sociales; regula interiormente 
su conducta; evalua su yo con estan- 
dares personales 
4. Dominio del entorno: sentido de 
dominio y competencia en el manejo 
del entorno; controla una serie com- 
pleja de actividades externas 
5. Proposito en la vida: tiene metas en 
la vida y sentido de direccion, siente 
que el pasado y presente tienen un 
sentido, tiene creencias que dan sen- 
tido a la vida, tiene metas y objetivos 
6. Crecimiento personal: tiene un senti- 

miento de desarrollo continuo; ve el 

yo en crecimiento y expansion; abier- 

to  a nuevas experiencias; tiene senti- 





Todas estas dimensiones en la escala de 
84 items reflejan un sentido objetivo de 
bienestar psicologico. El bienestar subje- 
tivo, por otra parte, refleja las reacciones 
y juicios emocionales de las personas 
sobre sus vidas y se comprende de pre- 
guntas que evaluan la satisfaccion vital, 
incluyendo la satisfaccion con dimensio- 
nes especificas (p.e., el trabajo), la pre- 
sencia de afecto positivo (p.e., disfrute o 
felicidad), y la ausencia de afecto negati- 
vo (Deiner y cols., 2003). 
-El bienestar subjetivo o psicologico es 3 
moderado por factores como la genetica. Y 2 
el funcionamiento cerebral, la situacidn 5.8de pareja, religiosidad, personalidad, tra- 0 0 
%%?bajo, economia y salud. Tampoco esta g,
claro aun como mucha de la varianza 82 
queda explicada por tener un miembro $8 
de la familia con discapacidad. Los resul- $jg 
tados positivos que ofrecieron lor herrna- 
~2
noslas, corno se apunta anteriormente, $2 
parecen reflejar dimensiones de bienes- ;g
"* tar psicologico, en oposicion al subjetivo, $9especialmente al bienestar tal como se 
relaciona en las dimensiones de Ryff 0 
(1989) de Propbsito, Crecimiento perso- 
nal, y Relaciones positivas con 10s demas. 
De hecho, Seltzer, Greenberg, Floyd y 
Hong (2004) han demostrado que las 0 
diferentes dimensiones de bienestar psi- 
cologico estan asociadas con estilos espe- 
-
cificos de afrontamiento de la madre, asi 
como a la conducta desadaptativa y el 
diagnostic0 de 10s hijos (p.e., autismo, 
retraso mental, sindrome de Down, 
enfermedad mental). Las madres de 
nitios con discapacidades del desarrollo o 
enfermedad mental, por ejemplo, tenian 
niveles mas altos de dominio del entorno 
y autoaceptacion si empleaban mayorita- 
riamente un estilo de afrontamiento aco- 
modativo. De forma similar, las madres 
que percibian a su hijo como una fuente 
de autorrealizaci6n y como una forma de 
promocionar la fuerza y cercania familiar 
eran mas aptas para emplear estrategias 
de afrontamiento de reenfoque 
(Hastings, Allen, McDermont y Still, 
2002). Aunque estos estudios han ligado 
ciertos estilos de afrontamiento materno 
a dimensiones de bienestar, otros facto- 
res maternos, como la edad o la persona- 
lidad, tambien juegan, probablemente, 
un papel en estos resultados positivos. 
Una segunda forma de enmarcar y medir 
10s resultados familiares y fraternos posi- 
tivos surge del trabajo de Seligman, 
-
(2002), Peterson y Seligman (2004), 
2,
a% 
Csikszntmihalyi (1990) y otros como 
punta de lanza del movimiento de psico- 
3 0  logia positiva. Distinguiendo entre bie- nestar audaimonico y hedonico, 
z>eligman seiiald tres caminos a la felici- 8s" 
3" dad. Una senda se comprende de emo- 
3 .  

ciones positivas, incluyendo emociones 
2% sobre el pasado, contentarse; emociones 
sobre el presente, como 10s placeres sen- 2 .g82 soriales; y las emociones sobre el futuro, 
"z como el optimismo y la esperanza. Una gs segunda senda, de mas duracion, a la feli- 29 
cidad, es implicarse en actividades, traba- 0 jo y relaciones que traen consigo partici- 
pacion, fluidez y significado. La tercera W 
senda es servir a algo mas grande que O "no mismo, o hallar un proposito y signi- 0 ficado en servir a la propia comunidad o 
sociedad. 
[ Para optimizar el fluir, significado y pro- posito, Peterson y Seligman (2004) pro- pusieron que la gente necesitaba cultivar el trabajo, las relaciones sociales y las 
actividades que mejor respondan a sus 
virtudes y puntos fuertes centrales. 
Describen seis virtudes centrales y 24 
puntos fuertes que sacan de la historia 
mundial, religiones, culturas y filosofias, 
como sigue. Cada virtud va seguida de 10s 
puntos fuertes. 
1. Sabiduria y conocimiento: curiosidad 
(interes, busqueda de novedad, aper- 
tura a la experiencia), amor por 
aprender (dominar nuevas habilida- 
des, o temas), juicio (apertura mental, 
pensamiento critico), ingenuidad 
(autenticidad, honestidad), inteligen- 
cia social (inteligencia emotional, 
inteligencia personal), perspectiva 
(sabiduria). 
2. Coraje: bravura (valor), persistencia 
(perseverancia, laboriosidad), integri- 
dad (autenticidad, honestidad). 
3. Humanidad: amabilidad (generosi- 
dad, soporte, cuidado, compasion), 
amor (valorar las relaciones cercanas 
con 10s demas, compartir y cuidarse 
mutuamente). 
4. Justicia: ciudadania (responsabilidad 
social, lealtad, trabajo en equipo), jus- 
ticia (tratamiento igual de 10s demas 
basado en una nocion de equidad y 
justicia), liderazgo (organizar activi- 
dades de grupo y ver que se hacen). 
5. Templanza: autorregulacion (auto- 
control, ser disciplinado), prudencia 
(no tomar riesgos innecesarios, no 
decir o hacer cosas que se lamenten 
despues), humildad (modestia, dejar 
que 10s logros hablen por s i  misrnos). 
6. Trascendencia: apreciacion de la 
belleza y la excelencia (temor reve- 
rencial, maravilla, elevacion), gratitud 
(ser consciente y agradecido por las 
cosas buenas que pasan), esperanza 
(optimismo, conciencia de futuro), 
espiritualidad (religiosidad, fe, propo- 
sito), perdon (dar una segunda opor- 
tunidad, no ser vengativo), humor 
(sentido Iudico, gusto por las risas y 
bromas, ver la parte luminosa), entu- 
siasmo (vitalidad, entusiasmo, vigor, 
energia). 
Las relaciones entre las dimensiones del 
bienestar psicologico y 10s puntos fuertes 
especificos del caracter deben aun ser 
estudiados con rigor, aunque ciertos pun- 
tos fuertes parecen unidos de forma mas 
clara al bienestar subjetivo (Park, 
Peterson y Seligman, 2004). 
Aunque son necesarios estudios, 10s 
datos anecdoticos implican algunos pun- 
tos fuertes y virtudes centrales como 
posibles resultados positivos para las 
familias y hermanos. De 10s 24 puntos 
fuertes enumerados antes, 10s padres y 
hermanos han apuntado con mayor fre- 
cuencia una mayor humanidad (amabili- 
dad, amar, ser amado), justicia (equidad), 
sabiduria (juicio, perspectiva, inteligencia 
social) y trascendencia (perdon, humor, 
gratitud). Se necesitan ahora estudios 
que incluyan estas dimensiones como 
posibles resultados para las familias y 
hermanoslas; tambien es necesario traba- 
jo en el papel de las emociones positivas 
(p.e., la esperanza, estar contento) en las 
familias con miernbros que tienen disca- 
pacidad. 
advertenciasy pr6ximos pasos II 
Al avanzar la investigacion sobre las 
familias y hermanosfas de personas con 
necesidades especiales, conviene hacer 
ciertas advertencias. Primero, un mayor 
bienestar y puntos fuertes centrales son 
solo unos de 10s posibles resultados en las 
familias y hermanoslas. Examinar 10s 
resultados positivos no reemplaza la 
necesidad de examinar tambien las res- 
puestas estresantes o negativas. Los 
padres pueden sentirse tambien cansados 
y estresados, y 10s hermanodas pueden 
sentirse estresados, resentidos, avergon- 
zados, heridos, celosos, ansiosos o carga- 
dos, a causa de sus hermanoslas con dis- 
capacidad. De hecho, ambas perspectivas 
son necesarias para evaluar el rango 
completo de posibles resultados de la 
familia y hermanodas. 
Una segunda advertencia, relacionada, es 
que 10s padres y hermanos pueden expe- 
rimentar respuestas positivas y negativas 
de forma simultanea, eligiendo unas y 
otras respuestas con el paso del tiempo. 
Uno puede imaginarse facilmente casos 
en 10s que un hermanola usa su relacion 
con su hermanola con discapacidad para 
cultivar puntos fuertes como su humani- 
dad, amabilidad, amor y justicia social. 
Estos puntos fuertes pueden no proteger, 
necesariamente, a este hermanola de 
tener tambien sentimientos negativos, 
quiza enfadarse con su hermanola o sen- 
tir verguenza de su aspect0 o conducta. 
Estas reacciones positivas y negativas se 
esperan plenamente y caen dentro de las 
experiencias emocionales sanas. Son 
necesarios enfoques equilibrados en 10s 
que 10s investigadores evaluen todo el 
rango- de positivo a negativo y 10s inter-
medios- de las respuestas de las familias y 
hermanodas. 
Es mas, aunque 10s efectos o resultados 
positivos y negativos pueden suceder a la 
vez a cualquier hermanola en un momen- 
to dado, tambien varian y cambian con el 
tiempo. La orientacion evolutiva no es en 
mod0 alguno nueva para 10s investigado-
res sobre familias o hermanoslas. Lo que 
es mas nuevo en el campo de la investi- 
gacion, de cualquier modo, es la idea de 
que las familias y hermanodas desarro- 
llan una serie de resultados positivos 
como consecuencia directa de un miem- 
bro de la familia con retraso mental y que 
lo positivo no se mide por tener menos 
estres o desajuste. En su lugar, se mide 
por tener un mayor bienestar, afectos 
positivos, y virtudes y puntos fuertes del 
caracter especificos y bien definidos. 
Como proximos pasos, 10s investigadores 
podrian preguntarse hasta que punto las 
familias y hermanodas son (a) daAados 
por tener un miembro con retraso men- 
tal, (b) estan afrontando y superando, y 
(c) creciendo y beneficiandose de forma 
especial de la riqueza que supone. iQue 
pasa con el hermano que esta asociado a 
estos resultados, especialmente 10s positi-
vos? iReciben algunos hermanodas adul- 
tos mas "prima" que otros en forma de 
resultados positivos debido a su predis- 
position genetica, personalidad, estilos 
de afrontamiento, genero, edad, lugar 
en la familia, y circunstancias de vida? 
iQue factores en el hermanola con retra- 
so mental ayudan a desencadenar y man- 
tener una cascada de efectos mas positi- 
vos frente a 10s negativos para sus padres 
y hermanoslas?iVarian 10s resultados 
positivos en 10s miembros de la familia 
con las distintas etiologias de retraso 
mental? iEst6n relacionados con el CI, 
nivel de deficiencia, conductas desadap- 
tativas, personalidad, genero o edad de 
10s individuos afectados? Finalmente, 
ique pasa con las relaciones entre 
padres, hermanos, y miembros de la 
familia con retraso mental que engendra 
resultados mas positivos? 
La investigacion sobre familias en retraso 
mental esta acercandose al filo de 
muchas cosas positivas. Anteriormente, 
cuando 10s investigadores estaban empa- 
pados del modelo patologico, se centra- 
ban, y a veces encontraban, en resultados 
fraternos y familiares negativos. Con el 
enfasis en un modelo de estrQ y afronta- 
miento, 10s investigadores estan identifi- 
cando ahora estresores economicos, psi- 
cologicos y de salud especificos asociados 
a tener un hijo con discapacidad, y 10s dis-
tintos estilos de afrontamiento que las 
madres en concreto emplean para afron- 
tar con exito estos estresores. A lo largo 
de todo este trabajo, de cualquier modo, 
las madres, padres, abuelos y hermanos 
han contado tambien a 10s investigado-
res historias sobre como el miembro de su 
familia con discapacidad les da una fuen- 
te unica de gozo, riqueza y significado, 
como dicen muchas familias, "Es una 
bendicion". Con 10s avances en la ciencia 
del bienestar y la psicologia positiva, 10s 
investigadores tienen ahora un lenguaje 
y marco para comprender estas historias 
positivas, aprender de las familias como y 
por que de esa bendicion. 
-- 
I elisabeth rndykens 
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